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Introduction.– Le travail collaboratif de plusieurs centres de référence de
maladies neuromusculaires (Reims, Créteil, Lille, Angers, Nantes, Nancy,
Paris, Garches, Nice) a permis de développer un nouvel outil de mesures
spécifiques rapportées par les personnes atteintes de maladies neuromusculaires
d’origine génétique à prédominance motrice.
Matériels et méthodes.– Une première étape a permis de construire une banque
d’items suite à cinq focus groupes parmi les patients à différents stades
fonctionnels de la maladie (n = 41) puis une étude d’acceptation et de faisabilité
des items (n = 56). Une deuxième phase a testé la banque des 69 items retenus à
127 patients afin de construire la structure et de calibrer la métrique du
questionnaire Qol-NMDv1.0 (analyses factorielle et de théorie de réponse aux
items).
Résultats.–Les analyses factorielles et l’application des données à un modèle de
réponses aux items ont permis de construire un questionnaire dit version 1.0 à
trois dimensions de 26 items au total.
Discussion.– Le développement de Qol-NMD vise à disposer de mesures
spécifiques rapportées par les personnes atteintes de maladies neuromuscu-
laires. Qol-NMD V1.0 est maintenant structuré et permet le calcul d’un score de
recherche (IRT) ou clinique (analyses factorielles). Il est composé de 26 items
regroupés en trois dimensions : impact des symptômes corporels (neuf items),
perception de soi (huit items), activités et participation (neuf items). Une
dimension optionnelle pour les personnes ventilées nécessite des inclusions
supplémentaires avant une consolidation de sa structure et de sa métrique.
Conclusion.– Ce nouvel outil Qol-NMDV1.0 sera comparé à l’InoQol et
poursuit sa validation psychométrique finale auprès d’un nouvel échantillon de
personnes atteintes de MNM : phase III du projet.
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Introduction.– Les interventions de médecine physique et de réadaptation sont
globales et multiples. Les mesures de qualité de vie sont multicomposites et
s’intéressent au point de vue subjectif du patient. Ces mesures sont nécessaires à
l’individualisation de la prise en charge, et à l’évaluation de l’effet d’une
intervention. Parmi les échelles génériques, le SF-36 a montré des qualités
psychométriques satisfaisantes chez les patients atteints de maladie neuro-
musculaire. Cependant, Bank et al. ont montré une inadaptation de la structure
des scores composites, et Boyer et al. un effet plafond dans les dimensions
physiques. Enfin l’anxiété et la dépression ne sont pas prise en compte dans
l’outil SF36. L’objectif de notre étude est de vérifier les propriétés
psychométriques du profil de santé de Duke (DHP), choisi pour son
acceptabilité et ses dimensions spécifiques d’anxiété et de dépression, au sein
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